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論文内容要旨
緒言
 先天性異常児の心身機能・身体構造は,健常児から逸脱しr遅れ」として認識され,遅れを埋
 めるために治療的努力がなされ,親に負担を負わせていることが少なくない。健常児と比べた機
 能・能力の遅れは,医学的介入により解消できない生得的な心身機能障害に起因する部分と,医
 学的介入効果が期待できる部分とを含むと考えられる。健常児との比較により得られる「遅れ」
 からは,医学的介入効果が期待できる部分を明らかにすることは難しい。個々の障害を持つこど
 もの発達をその障害を持つこども達の標準的な発達過程で比べることにより,医学的介入効果が
 期待できるr遅れ」が明らかになるであろうと考える。二分脊椎(以下SBと略す)児は健常児
 とは明らかに異なった発達過程をたどって成人に達するもので,正常児との比較ではなく価値中
 立的にみた検討が必要と考えこの研究を行った。このような視点からSB児の社会生活能力の発
 達里程標を作成し,この発達里程標により評価した発達の遅れに関連する要因を検討することを
 目的とした。
 対象と方法
 調査は日本二分脊椎症協会に所属する3～12歳のSB児を持つ母親に,郵送アンケートにより
 身体特性,家庭環境,社会生活能力調査を平成12年7月～9月に行った。日本二分脊椎症協会
 の全国35支部を通じて714通の調査票を配布し485通回収し(回収率68%),開放性脊髄髄膜瘤
 で有効回答のあった249名(51.3%)を対象とし,新版S-M社会生活能力検査マニュアルに従
 い開放性脊髄髄膜瘤児社会生活発達里程標(SB児のSM発達検査)を作成した。
結果
 3歳から!2歳の各年齢で習得されている社会生活能力を身辺自立,移動,作業,意思交換,
 集団参加,自己統制の6領域ごとに求め,SB児のSM発達検査を作成した。項目信頼性は6領
 域全てCronbach'sαは0.8以上で高かった。健常児との比較によるSB児の特徴は,移動と身
 辺自立は発達が遅れるが,意志交換と自己統制は6歳代に遅れを示しながら11歳代には追い越
 す傾向がみられた。独歩のcommunityambulator児では,移動と身辺自立が徐々に遅れる以
 外は,ほぼ健常児と同様かまたは少々早い発達傾向を示した。発達の順序性は健常児と同様の経
 過をたどっていた。社会生活指数(SocialQuotient二SQ)80以上を正常群,80未満を遅れ群と
 して2群間で調査項目の検討を行った結果,歩行能力,始歩年齢,車椅子使用状況,排尿自立度,
 通園・就学状況,療育手帳の有無,こどもの数,母親の職業,趣味に割ける時間,経済状態で有
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 意差があった(P<0.05)。遅れに関する要因の重回帰分析の結果,移動では車椅子使用状況で約
 35%,母親の就業形態で約36%説明可能因子であった。
考察
 対象児および家族状況は全国調査平均とほぼ同様で偏りはなかった。本調査対象は日本二分脊
 椎症協会に所属する会員で,SB児をもつ親の会として1975年に発足し1999年から当事者と家
 族の会として活動をしている。今回の調査協力を得た母親は問題意識も高く,問題解決のために
 行動的であると考えられる。対象の特性からこの結果を一般化するには慎重さが必要である。
 SB児のSM発達里程標の特徴は,移動,身辺自立,作業,集団参加能力は!2歳までには健常
 児が到達するレベルには達しないこと,自己統制・意志交換能力は12歳時には健常児の平均よ
 りも高いレベルに達する傾向にあることが判った。遅れの特徴は,移動能力や基本的ADLの自
 立度の差が母親の活動状況に影響を及ぼしていることがうかがえた。遅れに関連する要因の結果
 は,SB児の機能障害は社会生活能力習得の遅れの主要な要因ではないことを示していると考え
 られる。健常児との比較から得られる遅れには,SB児には越えられない生得的な機能障害が含
 まれている。この研究はSB児の集団から得られたSB児のSM発達里程標を用いて,SB児の
 社会生活能力の遅れを評価した点に意義がある。
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 審査結果の要旨
 障害児の発達評価は健常児尺度で測定され,障害児であるために健常児に近づくことを療育目
 標とされ,その発達遅れを埋め合わせるために治療的努力が成されている。しかし障害児が健常
 児レベルに到達するとは限らず,この目標は児にとって「負」の評価となり,親に多大な負担を
 負わせている。米国で障害者が立ち上がりIndependentLiving(IL)運動を起こし,「自立パ
 ラダイム」理念が高まっている現在,健常児との比較でなく障害児の発達を価値中立的にみた検
 討が必要と考え,以下の2点を目的に研究を行った。
 (1)開放性脊髄髄膜瘤児の社会生活能力発達里程標を作成すること。
 (2)里程標にあらわれた発達の特徴とそれに関する要因を明らかにすること。
 対象は日本二分脊椎症協会会員,3～12歳の開放性脊髄髄膜瘤児の母親249名で,郵送アンケー
 ト調査により行った。新版S-M社会生活能力検査を基にして二分脊椎(以下SBと略す)児発
 達里程標を作成した。評価項目数130項目の信頼係数は0.8以上で,満足できる値であった。健
 常児との比較では,SB児は移動能力,身辺自立能力,作業能力は健常児の平均的発達に比べて
 遅れを示すが,意志交換能力と自己統制能力は6歳代から遅れを示してくるが11歳代には健常
 児の平均的発達を追い越す傾向を示し,発達の順序は健常児同様であった。SB児の遅れの要因
 検討では,移動能力の発達は,母親の職業状況で約35%,車椅子の使用状況で約36%説明可能
 因子であることが判った。SB児集団から得られた「SB児社会生活能力発達里程標」を使用す
 ることにより,SB児の平均的発達を把握でき,療育者の負担の軽減に結びつくものと考える。
 審査においては,以下の2点が評価された。
 (n障害児の発達を「負」の視点で捉えるのでなく,価値中立的に捉える視点は重要である。障
 害者が自ら立ち..ヒがつたIL運動に視点をあてたr自立生活パラダイム」からの研究は価値のあ
 る研究である。
 (2)障害児を診ていく時,健常児尺度による比較でなく,SB児の集団から得られた社会生活能
 力の観点から捉えた我国のSB児の標準的な発達里程標の作成は,論文の価値として十分である。
 現在では,障害児集団から得られた里程標はダウン症児のもののみである。SB児の里程標を
 活用することによりSB児の自然な発達過程の把握が可能になり,健常児に追いつくことを目標
 にした療育環境でなく,より具体的,現実的な療育体制の構築に役に立つ点が障害科学の視点か
 ら考えて意義がある。しかし限界は,郵送アンケート調査のため医学的データが乏しかったこと,
 新版S-M社会生活能力検査は23年前に標準化されたため,項目に時代にそぐわないものがある
 ことである。今後は時代に左右されにくい基本行動項目の検討が課題になる。
 以上より,本論文は障害科学の学位論文としてふさわしく,申請者は学位にふさわしい学力と
 見識を有する者と認められた。
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